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RESUMEN 
Las personas con Espina Bífida y sus familias sufren multitud de crisis a lo largo de 
sus vidas a consecuencia de la patología. Muchas de estas familias se asocian para tener 
una fuente de apoyo que les ayude a sobrellevar la enfermedad en su día a día y a superar 
las distintas adversidades que se puedan presentar. El presente estudio trata de identificar 
cómo el asociacionismo y el o la profesional del Trabajo Social pueden ayudar a las 
personas con Espina Bífida y a sus familiares a afrontar las situaciones de crisis que 
puedan atravesar a lo largo de su vida. Para ello, en un primer lugar se ha realizado una 
búsqueda de estudios elaborados al respecto, pero apenas se han encontrado, lo cual nos 
indica que es un tema poco estudiado. Después, se ha recabado información para 
contextualizar las asociaciones de personas con Espina Bífida y las funciones de los 
trabajadores sociales dentro de estas organizaciones del tercer sector. Una vez elaborada 
la base teórica del estudio, se realizó a principios del 2017 un total de seis entrevistas a 
personas con Espina Bífida y a familiares socios de la Asociación de Espina Bífida e 
Hidrocefalia de Alicante. A través de dichas entrevistas se ha podido conocer las 
motivaciones y las expectativas más frecuentes a la hora de asociarse, la valoración sobre 
los servicios y recursos que ofrece la asociación, la percepción que se tiene sobre el 
profesional del Trabajo Social de la asociación y cómo consideran que este profesional 
les ha ayudado a superar las situaciones de crisis. Ya con todos estos datos, se han extraído 
una serie de conclusiones que reafirman la importancia del papel de las asociaciones y 
sus trabajadores sociales para ayudar a la superación de las situaciones de dificultad que 
atraviesan sus socios con Espina Bífida y familias.  
Palabras clave: Asociación, Espina Bífida, Crisis, Trabajo Social.   
 
 
ABSTRACT 
People with Spine Bifida and their families suffer a multitude of crises along their lives 
as a result of the pathology. Many of these families associate to have support that helps 
cope with to the disease day by day and to overcome the adversities that could show up. 
The present study tries to identify how the associationism and the professional of Social 
Work can help the people with Spine Bifida and their families to confront the situations 
of crises that they could meet along their lives. For it, in the first part, there has been 
realized a search of elaborated studies in the matter, but this kind studies scarcely exist, 
this indicates to us that it is a slightly studied topic. Later, information has been obtained 
for context the associations of Spine Bifida and the functions of the Social Workers inside 
these organizations of the third sector. Once elaborated the theoretical basis of the study, 
was realized at the beginning of 2017 a total of six interviews with people with Spine 
Bifida and families who are partners of the Association of Spine Bifida and 
Hydrocephalus of Alicante [Spain]. Across the above mentioned interviews, we can 
discover the motivations and the most frequent expectations at the moment of associating, 
the valuation of the services and resources that the association offers, the perception that 
exists of the professional of the Social Work of the association and how they think that 
this professional has helped them to overcome the situations of crises. To finish, with all 
this information, a series of conclusions have been extracted, which reaffirm the 
importance of the role of the associations and the Social Workers to help overcoming the 
difficult situations that have their partners with Spine Bifida and families. 
Key works: Association, Spine Bifida, Crises, Social Work.
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1.- Introducción.                  
        
Muchas de las personas con Espina Bífida se encuentran actualmente sin la posibilidad 
de lograr un pleno desarrollo como personas ni su plena integración social, en gran 
medida debido a la existencia de barreras arquitectónicas y mentales en la sociedad, las 
cuales les dificulta poder desarrollarse de forma normalizada e incrementan el riesgo de 
padecer situaciones de aislamiento social. Son muchas las dificultades que las personas 
con Espina Bífida y sus familiares atraviesan a lo largo de todo su ciclo vital. La misma 
existencia de la discapacidad cambia drásticamente la dinámica familiar, lo cual genera 
muchas situaciones de crisis.  El momento en el que los padres descubren la patología de 
su hijo o hija, las numerosas intervenciones quirúrgicas a las que son sometidos o las 
dificultades para la emancipación, son ejemplos de algunas de las situaciones más 
comunes que generan crisis en el sistema familiar con un miembro con Espina Bífida. 
Para afrontar mejor este tipo de crisis es recomendable contar con una buena red de apoyo, 
como por ejemplo, la que puede proporcionar una asociación, ya que esta ejerce un papel 
fundamental en la atención de personas que comparten una problemática común, en este 
caso la patología de la Espina Bífida.  
Con la realización de este estudio se quiere conocer los beneficios del asociacionismo 
de las personas con Espina Bífida y sus familiares para el afrontamiento de las crisis 
derivadas de dicha patología. El estudio se ha realizado desde un enfoque cualitativo, por 
ello se han realizado una serie de entrevistas con los socios de la Asociación de Espina 
Bífida e Hidrocefalia de Alicante [A.E.B.H.A.], por cuestiones de proximidad y 
accesibilidad. Con el fin de tener una visión lo más holística posible, se ha entrevistado 
tanto a personas por Espina Bífida como a sus familiares directos durante los meses de 
marzo y abril de 2017. Con dichas entrevistas, en un primer momento se ha querido 
conocer las motivaciones y expectativas para asociarse, para de esta forma saber qué 
impulsa a este colectivo a asociarse. Posteriormente se ha ahondado en los beneficios que 
los padres y los propios afectados por la Espina Bífida consideran que les brinda la 
asociación, haciendo también una valoración global de los recursos y servicios que ofrece 
la organización. Y por último, se aborda cómo se ha ayudado a la superación de dichas 
dificultades a través del área de atención social de la asociación, y por consiguiente, cómo 
les ha ayudado la figura del profesional del Trabajo Social que desempeña sus funciones 
en dicha área. Con ello se quiere ver como los socios perciben el papel de este profesional 
y conocer cómo les ha podido ayudar en el afrontamiento de situaciones de crisis. A través 
de esta información, los y las profesionales del Trabajo Social que desempeñen su labor 
en una asociación con personas con Espina Bífida, e incluso con cualquier otra 
discapacidad, podrán tener una visión de cómo son percibidos por los propios socios y en 
qué forma creen estos que les han ayudado. Con esto se pretende incitar a la reflexión 
sobre la mejora de la práctica profesional dentro de estas organizaciones del tercer sector 
y sobre el uso de la propia asociación como recurso para la superación de situaciones 
adversas. Constatando de esta forma el valor del papel que cumplen las asociaciones y 
los trabajadores y trabajadoras sociales de estas. 
 
2.- Estado de la cuestión.  
 
Realizando una búsqueda bibliográfica respecto al asociacionismo de personas con 
Espina Bífida, no se ha encontrado bibliografía específica del tema. Sin embargo, 
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podemos obtener datos orientativos del nivel de asociacionismo de las personas con 
diversidad funcional en general a través de la ``Encuesta sobre Discapacidades, 
Autonomía personal y situaciones de Dependencia´´, realizada por el Instituto Nacional 
de Estadística [INE] (2008), en la cual se indica que el nivel de asociacionismo de las 
personas con diversidad funcional es escaso, ya que el porcentaje de las personas con 
discapacidad que están asociadas no llega al seis por ciento. Llama la atención que el 
porcentaje de varones con discapacidad asociados es superior al de mujeres. Así como el 
hecho de que entre estas personas predomina el estado civil soltero o soltera. Igualmente 
se indica que la pertenencia a una de estas organizaciones no gubernamentales está 
directamente relacionada con un contexto socioeconómico favorable, es decir, quienes 
más se asocian son aquellas personas que presentan un mejor nivel de estudios, una mejor 
situación económica, o aquellos que residen en municipios de un tamaño lo 
suficientemente grande como para facilitar la existencia de estas organizaciones. Por lo 
tanto, se concluye que es todavía un reto conseguir que el asociacionismo se extienda y 
beneficie precisamente a las personas que más podrían beneficiarse. 
Un estudio que nos puede orientar sobre la importancia que tienen las asociaciones en 
nuestro país hoy en día, es el realizado por Francisco Xavier Aguiar (2006), cuyo título 
es ``Tercer sector: análisis, desafíos y competencias desde el trabajo social´´. Dicho 
estudio revela que en España existen más de veintiocho mil entidades de acción social, 
las cuales veinticinco mil son asociaciones. El resto de entidades son fundaciones, 
entidades religiosas y Obras Sociales de Cajas de Ahorro. Este dato refleja el predominio 
de las asociaciones como las organizaciones jurídicas más representativas del tercer 
sector. Además se señala que estas entidades son bastante jóvenes, ya que casi la mitad 
de estas surgieron en la década de los años noventa. 
Respecto a estudios realizados sobre las personas con Espina Bífida, en este trabajo se 
destaca el ``Estudio diagnóstico sobre la situación, necesidades y demandas de las 
personas con Espina Bífida e Hidrocefalia y sus familias en la Comunidad Autónoma del 
País Vasco´´,  el cual fue elaborado por la Asociación Bizkaia Elkartea Espina Bífida e 
Hidrocefalia [A.S.E.B.I.] (2012), dicho estudio es una investigación que trata de analizar 
la realidad a la que se enfrentan en su día a día las personas que padecen esta patología 
en Euskadi. Algunos de los datos significativos que se pueden extraer para el presente 
trabajo es que casi la mitad de estas personas acudían a eventos culturales porque iban en 
compañía de la asociación, sino no asistían.  Lo que más les indignaba a estas personas 
era la falta de sensibilización que tenía la sociedad, la cual, de cierta forma, obstaculizaba 
que pudieran desarrollar una vida normalizada. Asimismo, los resultados del estudios 
indican que lo que más les gustaría a los propios afectados sería mejorar sus relaciones 
sociales y que la sociedad les aceptara tal y como son. Además de que eliminasen las 
barreras arquitectónicas y pudiesen ser independientes. Los autores de este estudio acaban 
concluyendo que la asociación debe aumentar y diversificar sus actividades, para que, de 
esta forma, la participación de las personas asociadas se incrementase y estas pasaran a 
ser más protagonistas. 
Joel Caseiro, Tânia Gonçalves y Mª Isabel Malheiro (2013), en su artículo titulado 
``Desarrollo de la autonomía de los jóvenes portadores de Espina Bífida – lo que dicen 
los jóvenes y sus padres/cuidadores´´, señalan en los resultados del estudio que los padres 
de hijos o hijas con Espina Bífida desearían que hubiese una mejor articulación entre las 
asociaciones de Espina Bífida e Hidrocefalia y otras instituciones, como el centro 
educativo y el de salud. Es vital la coordinación entre tales profesionales a fin de procurar 
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en conjunto respuestas adecuadas que permitan a los afectados un desarrollo armónico 
basado en sus capacidades y potencialidades, y no en sus incapacidades y limitaciones. 
Antonio Iáñez (2009), en su artículo titulado ``Vida independiente y diversidad 
funcional. Resultados de una investigación social aplicada en la provincia de Sevilla´´, 
nos habla de un tipo de asociacionismo alternativo de las personas con diversidad 
funcional. Esta nueva forma de asociacionismo, alejada del modelo tradicional, se 
autodenomina como movimiento Vida Independiente. Dicho movimiento está 
conformado por individuos que se representan a sí mismos y cuyo fin es generar debates 
que conduzcan a la reflexión y de esa forma poder aportar ideas a representantes de 
entidades asociativas. Con ello, pretenden convertirse en agentes activos que luchan por 
defender sus derechos, su dignidad y por la visibilidad del colectivo de personas con 
diversidad funcional. Sin embargo, Romañach y Lobato (2003)1, citado en Díaz (2008), 
realizan una crítica de este movimiento, ya que afirman que este surge por el hastío hacia 
unas estructuras asociativas carentes de reflexión y autocrítica, en las que su fin se ha 
convertido en la captación de fondos y la realización de proyectos de asistencia social.  
 
Otro tipo de estudios destacables sobre el asociacionismo que son de interés para el 
presente estudio, aunque no sea de personas con diversidad funcional, sería por ejemplo 
el realizado por Luis Miñano y Silvia Martínez (2011), titulado ``El asociacionismo y las 
necesidades socioeducativas en los Centros de Mayores del municipio de Murcia´´. 
Dicho estudio aborda la realidad de las personas mayores en cuanto a sus necesidades 
socioeducativas y la participación social a través del asociacionismo. Los resultados del 
estudio indican que las asociaciones son las principales canalizadoras de las relaciones 
sociales de las personas mayores. Colectivo que destaca por su alta predisposición a la 
participación social, cultural y educativa en la medida que la oferta se adecue a sus 
necesidades. Esto quiere decir que los programas y servicios dirigidos a las personas 
mayores han de partir de sus propias necesidades y demandas estudiadas en profundidad. 
Todas las personas mayores que han participado en este estudio pertenecen a algún tipo 
de asociación. Señalan que este colectivo suele asociarse con un carácter utilitarista, es 
decir, para utilizar la asociación como un medio para acceder a determinados servicios o 
actividades, sobretodo de tipo sociocultural, aunque también indican que la oferta de este 
tipo de actividades es escasa. Además dicho estudio señala diferencias de género, ya que 
las mujeres por lo general son las más participativas en las actividades culturales, mientras 
el hombre se muestra menos motivado para participar en ellas, prefiriendo realizar 
actividades más rutinarias. 
 
3.- Marco teórico  
En relación con el término de asociacionismo, la Real Academia Española (2014) lo 
define como aquella ``tendencia a crear asociaciones cívicas, políticas, culturales, etc.´´; 
mientras que el término de asociación es definido como un ``conjunto de asociados para 
un mismo fin y, en su caso, la persona jurídica por ellos formada´´.  Javier Rubio (2008) 
define el concepto de asociación como una agrupación voluntaria de personas con un 
                                                 
1 Romañach, J. y Lobato, M. (2003): El Foro de Vida Independiente – Algo más que una comunidad virtual. 
Recuperado de: www.forovidaindependiente.org. Citado en Díaz, E. (2008).  
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objetivo común. Además, indica que generalmente esta agrupación, más o menos extensa, 
se promueve desde la iniciativa social.  
El asociacionismo es un derecho fundamental reconocido en la Declaración Universal 
de los Derechos Humanos promulgada por las Naciones Unidas (1948), esta recoge en su 
artículo veinte que toda persona tiene derecho a la libertad de reunión y de asociación 
pacíficas. Por su parte, la Constitución Española (1978)2, reconoce en su artículo 
veintidós el derecho de asociación, prohibiendo explícitamente las asociaciones secretas 
y las de carácter paramilitar.  
Víctor Manuel Giménez (2010) afirma que estas organizaciones del sector privado, tanto 
si son de carácter lucrativo como no lucrativo, se han ido desarrollando cada vez en mayor 
medida en coexistencia con el sector público, el cual ha sido tradicionalmente el promotor y 
proveedor más importante de servicios humanos. Entendiéndose las organizaciones 
proveedoras de servicios humanos, según Hasenfeld (1983)3, citado en Víctor M. Giménez 
(2010), como aquellas cuya función principal es proteger, mantener o aumentar el bienestar 
de las personas.  
Las asociaciones son organizaciones de servicios humanos que suponen, según  Javier 
Rubio (2008), el principal instrumento y fuerza de las familias y colectivos asociados. 
Antonio Ariño (2004), en este sentido, dice que las asociaciones son fuente de capital 
social. Esto quiere decir, según Jokin Alberdi y Karlos Pérez (2000), que las asociaciones 
construyen un conjunto de redes basadas en relaciones de confianza y reciprocidad. Estas 
contribuyen considerablemente a la cohesión, desarrollo y bienestar de la sociedad. Así 
mismo, potencian la capacidad de sus miembros para actuar y satisfacer sus propias 
necesidades de forma coordinada en beneficio mutuo. Por lo que favorecen el 
afrontamiento de las situaciones de crisis por las que atraviesan sus miembros. 
Entendemos el concepto de crisis, según María José Escartín y Esperanza Suárez (1994), 
como cualquier cambio, previsto o no, que se produce en uno o varios miembros 
repercutiendo en todo el ecosistema del individuo. Por lo cual es un acontecimiento vital 
estresante. Estas crisis son vividas como una amenaza, un desafío, una perdida, etc. 
generan una serie de sentimientos y se estructuran en un proceso de mecanismos 
adaptativos. Hay que señalar que los fenómenos que provocan las crisis son múltiples y 
nunca son iguales para cada individuo o para cada sistema. Atendiendo a esta definición 
de crisis, podríamos decir que las familias con un miembro con Espina Bífida están 
sometidas a multitud de situaciones de crisis, como señala Miguel Ángel Consuegra 
(2009), el mismo nacimiento de una persona con discapacidad, en este caso con Espina 
Bífida, ya supone restructurar todos los planteamientos en torno a la vida familiar 
existentes. Así mismo, las personas afectadas por la Espina Bífida van a tener un mayor 
número de frustraciones que cualquier otra persona debido a sus limitaciones, las cuales, 
según Adelina Miralles y Plácida Martín (2009), suelen ser precisamente la causa de la 
aparición de problemas emocionales como la depresión, la ansiedad, la apatía, pasividad 
o la inmadurez emocional y social. Otro aspecto que genera crisis en el sistema familiar 
son las numerosas hospitalizaciones que sufren a lo largo de su vida los afectados por 
Espina Bífida, ya que estas suelen generar sentimientos de angustia, ansiedad, temores, 
                                                 
2 Constitución española (1978). Aprobada por Las Cortes en sesiones plenarias del Congreso de los 
Diputados y del Senado (BOE núm. 311, de 29 de diciembre de 1978). 
3 Hasenfeld, Y. (1983). Human Service Organizations. Englewood Cliffs: Prentice-Hall. Citado en 
Giménez, V.M. (2010).  
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etc. tanto en la persona afectada por la patología como a su familia. Además, este hecho 
va aparejado a otras situaciones que la familia luego tendrá que afrontar, como es la falta 
de asistencia al colegio o al trabajo, problemas económicos en algunos casos para afrontar 
gastos derivados de la enfermedad, problemas intrafamiliares, dificultades del afectado 
para relacionarse con grupos de iguales, etc. 
Antonio Ariño (2004) nos indica que hay tres formas distintas de entender el auge del 
fenómeno asociativo. En primer lugar, podría verse como una nueva forma de participación 
y profundización democrática favorecida por la desafección política y la excesiva 
burocratización, entre otros numerosos factores. En segundo lugar, existe una perspectiva 
más crítica que entiende este fenómeno como una forma de dar respuesta a los efectos 
dramáticos provocados por el progresivo desmantelamiento del Estado de Bienestar. Y la 
tercera perspectiva, sostiene que se ha formado el conocido como Tercer Sector, el cual sería 
complementario del Estado y del propio mercado. Francisco Xabier Aguiar (2006) dice al 
respecto que el tercer sector es una de las piedras angulares del bienestar social hoy en día, 
en un doble sentido, primero porque articula y canaliza las demandas sociales ante los poderes 
públicos y, segundo, a través de la participación activa en el desarrollo de programas y 
servicios para satisfacer tales necesidades, incluyendo necesidades también de interés 
general. En este sentido, el tercer sector puede hacer más eficiente el Estado de Bienestar en 
la medida en que supone una mayor participación directa de la sociedad civil en la gestión 
del mismo, a la par que favorece un espíritu social más cívico y participativo, en consonancia 
con las democracias más avanzadas y con una concepción de corresponsabilidad.  
En consonancia con la perspectiva crítica, Eduardo Díaz (2008) dice que las asociaciones 
de personas con diversidad funcional se han desarrollado desde una vertiente asistencial, 
ya que tratan de atender las necesidades del colectivo que no son cubiertas por el Estado. 
Con el paso de los años estas asociaciones se han desarrollado de un modo cada vez más 
segregado y atomizado según el tipo y/o los subtipos de discapacidades. Es por ello que, 
como señala Javier Rubio (2008), el movimiento asociativo actual es bastante rico y 
heterogéneo. Las asociaciones forman una importante red social para un conjunto de 
personas con una problemática común. En nuestro caso, la problemática común sería las 
consecuencias derivadas de la patología de la Espina Bífida. El Instituto Nacional de 
Estadística (2008), señala que la patología de la Espina Bífida y la Hidrocefalia en España 
afecta alrededor de 19.272 personas, lo cual supone el 0,51% del total de personas con 
discapacidad. La incidencia que tiene esta patología, según Bermejo, Cuevas, y Martínez 
(2010), rondaría los cuatrocientos casos anuales, es decir, uno de cada mil nacidos vivos. 
Siendo mayor la frecuencia si contamos a los nacidos muertos, que alcanzaría la cifra de 
cuarenta y seis por cada mil. 
Según la Federación Española de Asociaciones de Espina Bífida e Hidrocefalia 
[FEBHI] (2015), podemos entender la Espina Bífida como una grave malformación 
congénita del Tubo Neural (DTN). Esta se produce cuando la parte del tubo neural que 
forma la médula espinal no se cierra completamente durante el embarazo. Esta 
malformación afecta al sistema nervioso central, el aparato locomotor y el sistema 
genitourinario. Las consecuencias de la Espina Bífida son irreversibles, algunas de estas 
son, según indica Miguel Ángel Consuegra (2009): pérdida de sensibilidad y debilidad 
muscular por debajo del nivel de la lesión, la cual puede oscilar entre una afectación muy 
leve hasta parálisis completa, alteraciones ortopédicas, complicaciones urológicas,  
alergia al látex, etc. Se puede identificar tres tipos de Espina Bífida según su grado de 
afectación: Espina Bífida Oculta, Mielomeningocele y Meningocele. La causa exacta por 
la que se produce la Espina Bífida es desconocida, pero se está de acuerdo en que esta 
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malformación se debe a la combinación de factores genéticos y ambientales. La principal 
causa, en un 90 % de los casos, es el déficit de ácido fólico (vitamina B9) en las madres 
antes de la concepción. También puede deberse a otros factores como la alteración del 
metabolismo por acción de fármacos u otros elementos. En ningún caso es hereditaria. La 
mejor forma de prevenirlo es con la ingesta de ácido fólico al menos tres meses antes del 
embarazo y durante el primer trimestre de este, lo cual podría reducir hasta en un 70% la 
probabilidad de que el bebé nazca con Espina Bífida. Además, la Espina Bífida lleva 
aparejada la Hidrocefalia en el 90% de los casos. La Hidrocefalia es la acumulación de 
Líquido Cefalorraquídeo (LCR) dentro de la cabeza, generalmente por su inadecuada 
absorción. Esta falta de drenaje produce una acumulación de dicho líquido y provoca el 
agrandamiento de los ventrículos y una mayor presión dentro de la cabeza. Además, la 
Hidrocefalia provoca un cambio en la composición del líquido cefalorraquídeo, lo que 
evita la división celular normal y daña el desarrollo del cerebro. 
Como indican autores como Joel Caseiro, Tânia Gonçalves y Mª Isabel Malheiro 
(2013) y Miguel Ángel Consuegra (2009), para las personas con Espina Bífida las 
secuelas de índole médica dependen del nivel de la columna vertebral en que esté 
localizada la lesión. A mayor altura las repercusiones son mayores, sufriendo una pérdida 
de sensibilidad por debajo del nivel de la lesión y una debilidad muscular que puede 
oscilar desde casos en los que es muy débil hasta otros con una parálisis completa. 
También sufren alteraciones ortopédicas y son habituales las complicaciones urológicas. 
A nivel cognitivo, como afirman Adelina Miralles y Plácida Martín (2009), las personas 
con Espina Bífida e Hidrocefalia pueden presentar problemas de orientación espacial, de 
percepción visual, de motricidad fina, de atención y de memoria. Y a nivel psicosocial 
son frecuentes las dificultades de relación y las situaciones de aislamiento, 
sobreprotección, baja autoestima y depresión. Las dificultades de este colectivo no sólo 
provienen de la malformación, sino también de las condiciones sociales que la envuelven, 
como son las barreras arquitectónicas, psicológicas, sociales, de acceso al empleo y la 
vivienda, etc., que dificultan o impiden que alcancen con éxito su plena autonomía e 
inclusión real en la sociedad. 
Como señala Mercedes Montoya (2009), las Asociaciones de Espina Bífida en España 
comenzaron a crearse por grupos pequeños de padres que no encontraban por parte de la 
Administración Pública la información y los recursos necesarios para dar respuesta a las 
necesidades que presentaban sus hijos e hijas afectados por Espina Bífida. Ya que, tal y 
como indica Javier Rubio (2008), las personas tienden a asociarse frente a las demandas 
o expectativas no satisfechas para darles una respuesta. Por lo que generalmente no se 
recurre a las asociaciones hasta que no se presenta la necesidad. Este planteamiento 
también coincide con lo que señala Eduardo Díaz (2008), ya que dice que las asociaciones 
se constituyeron centrándose principalmente en la gestión de servicios que surgen a partir 
de las necesidades percibidas que no encontraban respuesta desde la Administración 
Pública. Y, dado que no encontraban respuesta, tal y como afirma Antonio Ariño (2004), 
muchas de estas entidades se crearon por familiares de las personas afectadas como redes 
de ayuda mutua, que con dificultades han logrado con el tiempo consolidarse y 
formalizarse. Seguramente los familiares formasen este tipo de asociaciones ya que, como 
indican  Adelina Miralles y Plácida Martín (2009), una de las estrategias más utilizadas 
por los padres de niños y niñas con Espina Bífida para llevar mejor la situación es el 
contacto con otras familias que vivan semejantes circunstancias. Es por ello que Eduardo 
Díaz (2008) afirma que estos se asocian con pretensión de hacer uso de unos determinados 
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servicios y de establecer unas relaciones de ayuda mutua para satisfacer unas necesidades 
concretas que, por lo general, son urgentes.  
Mercedes Montoya (2009) nos indica que las asociaciones de personas con Espina 
Bífida fueron creciendo paulatinamente y han ido contratando diversos profesionales para 
ofrecer más servicios a sus socios. Algunos de estos profesionales son trabajadores 
sociales, psicólogos, fisioterapeutas y terapeutas ocupacionales, entre otros. Conforme 
iban prosperando, estas iban abriendo sus puertas a personas con otros tipos de 
discapacidades que encontraban dentro de la asociación los servicios, actividades o apoyo 
que necesitaban. Este desarrollo de las asociaciones, como indica Eduardo Díaz (2008), 
ha favorecido que estas organizaciones se conviertan en prestadoras de servicios cada vez 
más profesionalizados con una actitud de colaboración con las Administraciones 
Públicas. Y tales servicios, como manifiesta Jiménez Lara (2007), suelen seguir una línea 
de actuación conforme al paradigma de la rehabilitación. 
Las familias, tal y como señala Javier Rubio (2008), constituyen el primer y el 
principal recurso de cuidado y soporte social de las personas con Espina Bífida. Sin 
embargo, esto puede llegar a suponer dificultades y conflictos que en ocasiones pueden 
llevar a la familia a percibir su situación como crítica o desbordante por un exceso de 
sobrecarga. Las asociaciones con su labor pueden  ayudar a mitigar considerablemente 
esta sobrecarga que puede generar tensiones y estrés en el sistema familiar. En este 
sentido, Adelina Miralles y Plácida Martín (2009) afirman que la discapacidad afecta 
tanto a la persona con Espina Bífida como a su familia. Por ello, es necesario crear un 
espacio donde se le pueda dar a la familia todo el apoyo, recursos e información precisos. 
Un espacio que tiene que ser atendido por profesionales de muchos ámbitos que les 
ayuden a superar las dificultades que supone la integración plena en la sociedad de la 
persona con diversidad funcional. Dicho espacio pudiese ser perfectamente una 
asociación. 
Javier Rubio (2008) afirma que podríamos entender a las asociaciones como un recurso 
polivalente con una finalidad funcional e instrumental (información, formación, ocio, 
apoyo individual y familiar, canalización de intereses, financiación, etc.), donde el 
componente relacional y emocional tienen una gran relevancia para las personas que 
participan activamente en ella. Además, es muy importante el papel reivindicativo de 
estas organizaciones para la defensa de los intereses del colectivo y las labores de 
sensibilización para inculcar valores sociales de solidaridad, integración, participación, 
igualdad y respeto a las diferencias, entre otros. Eduardo Díaz (2008) señala también 
dentro de esta vertiente reivindicativa de las asociaciones, su labor para visibilizar y 
favorecer el reconocimiento de derechos de las personas con diversidad funcional. Sin 
embargo, esta función crítica se ve reducida por la dependencia económica de estas 
entidades, las cuales suelen requerir financiación pública, y también, aunque en menor 
medida, de fuentes privadas, lo cual tiene el inconveniente de que puede generar 
dependencias políticas, tutelajes, coacciones indirectas, etc.  
Joel Caseiro, Tânia Gonçalves y Mª Isabel Malheiro (2013) señalan que es crucial la 
existencia de un sistema de soporte adecuado y de una persona de referencia que apoye a 
la persona con Espina Bífida y a su familia en los momentos de crisis. Dicho sistema 
podría ser las propias asociaciones y sus profesionales, como especialistas en la atención 
al colectivo. Por otra parte, Eduardo Díaz (2008) añade que desde las asociaciones se ha 
de ir más allá del apoyo mutuo para convertirse en promotoras de un cambio social que 
posicione al colectivo en una efectiva realidad inclusiva. Uno de los profesionales más 
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relevantes dentro de la asociación en este sentido es el trabajador o trabajadora social. 
Mercedes Montoya (2009) señala algunas de las funciones más comunes que estos 
profesionales desarrollan en este tipo de entidades, entre ellas se destaca las siguientes: 
- Resolución de dudas: el trabajador/a social trata de dar una respuesta a aquello que 
al usuario le preocupa, y si no le puede ofrecer tal respuesta, pone al usuario en 
contacto con otros usuarios o profesionales que sí puedan. 
 
- Informar y/o asesorar: el trabajador/a social informa al usuario/s sobre leyes que 
existen sobre discapacidad, recursos a los que se puede acceder, actividades de ocio 
y tiempo libre adaptadas, otros servicios o profesionales de su interés, sobre cursos de 
formación, cómo hacer un escrito para presentar en cualquier administración, etc.  
 
- Acompañamiento: el trabajador/a social puede acompañar a la persona en aquellas 
situaciones de dificultad que se vayan presentando a lo largo del ciclo vital. Las 
situaciones más comunes están relacionadas con el ámbito escolar y laboral.  
 
- Realizar trámites: sobre todo el trabajador/a social realiza el informe social para 
algún trámite como, por ejemplo, el Certificado de Minusvalía, entre otros. 
 
- Divulgación: realizan boletines informativos y escriben artículos especializados en 
torno a la Espina Bífida y las últimas novedades para personas con diversidad 
funcional. 
 
- Sensibilización: organizan, desarrollan y evalúan campañas de sensibilización sobre 
la discapacidad destinadas a la población en general. 
 
- Coordinación: se reúnen y comunican frecuentemente con los profesionales y la 
junta directiva de la asociación, así como con otras entidades de interés para las 
personas con Espina Bífida, tanto públicas como privadas. 
 
- Continua formación: asisten a jornadas formativas para ofrecer información 
actualizada y, por lo tanto, ofrecer una mejor atención a los usuarios.  
 
A estas funciones más comunes que realiza el o la profesional del Trabajo Social en el 
ámbito de una asociación de Espina Bífida, Belén Gisbert (1999) añadiría que el 
trabajador o trabajadora a social ha de cubrir otro tipo de necesidades que pueden tener 
los usuarios y que no suelen demandar explícitamente, como son la escucha, la 
aceptación, el apoyo y el reconocimiento. Armando Pí, Aída Sánchez, Miriam Miranda y 
Anay Sánchez (2012) apuntan también que los trabajadores y trabajadoras sociales actúan 
como mediadores facilitando las relaciones interpersonales e interinstitucionales y, sobre 
todo, realizan un acompañamiento afectivo a las personas y familias en los momentos de 
adversidad.  
Es destacable señalar que los trabajadores y trabajadoras sociales que desempeñan su 
labor en asociaciones de personas con discapacidad, tal como menciona Eduardo Díaz 
(2008), han de trabajar con personas expuestas a una doble situación de exclusión, dado 
que están sujetos a su discapacidad y, además, pueden presentar más de un factor de 
vulnerabilidad, como por ejemplo, ser inmigrantes, desempleados, personas mayores, etc.  
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En definitiva, tienen que hacer frente a situaciones que no forman específicamente parte 
del propio propósito del movimiento asociativo. 
Pero en general, un trabajador o trabajadora social que desempeñe sus funciones en el 
ámbito asociativo de personas con diversidad funcional, tendrá que trabajar sobre todo 
con las familias en su conjunto, en este caso familias con un miembro afectado por Espina 
Bífida, y esa intervención familiar tendrá como objetivo, según María José Escartín, 
Manuela Palomar y Esperanza Suárez (1997), mejorar las condiciones de la familia desde 
el punto de vista psicosocial a través de una intervención que busque el cambio para 
alcanzar el bienestar de todos sus miembros, lo cual implica la movilización de elementos 
tanto materiales como personales y relacionales, como por ejemplo los sentimientos o las 
actitudes. El o la profesional del Trabajo Social, tal y como indica Román (2003)4, citado 
en Barranco y Herrera (2009), ha de facilitar el máximo desarrollo de las potencialidades 
y capacidades de las personas a través de una intervención  orientada a acompañar, ayudar 
y capacitar a las personas en su proceso vital, así como facilitar el cambio de aquellas 
situaciones que supongan un obstáculo para el desarrollo humano y la justicia social, 
promoviendo los recursos de la política social, las respuestas innovadoras y la creación 
de recursos no convencionales basados en la solidaridad. Por este motivo, Francisco 
Xabier Aguiar (2006), sostiene que desde las asociaciones se construye un modelo de 
atención social más próximo a las personas, ya que al ser menos burocrático que la 
administración, presenta una mayor capacidad de innovación, flexibilidad y adaptación a 
las distintas realidades sociales que se dan dentro de una sociedad cada vez más compleja. 
 
En definitiva, tal y como dicen Barranco y Herrera (2009), el trabajador o trabajadora 
social tiene que procurar que la persona salga fortalecida, implicada en el afrontamiento 
de sus situaciones problemáticas, generando sinergias y cambios sociales a través de una 
participación activa en aras de lograr un mayor bienestar y calidad de vida. 
 
4.- Objetivos. 
 
A la hora de elaborar el presente estudio se han establecido los objetivos, generales y 
específicos, que a continuación se señalan. 
 
Objetivo general del estudio: 
- Identificar cómo el asociacionismo y el o la profesional del Trabajo Social ayudan a 
las personas con Espina Bífida y a sus familiares a superar las situaciones de crisis 
derivadas de la patología.  
Objetivos específicos del estudio: 
- Conocer las motivaciones de personas afectadas de Espina Bífida y la de sus 
progenitores para asociarse. 
                                                 
4 Román, M. A. (2003). Consideraciones generales: relaciones del Trabajo Social con el bienestar social, 
Estado de bienestar, política social, servicios sociales, diferenciación de conceptos. En T. Fernández y C. 
Alemán (Coords.). Introducción al Trabajo Social. Madrid: Alianza. Citado en Barranco, C. y Herrera, 
J.M. (2009). 
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- Descubrir la percepción de los socios de los beneficios de asociarse para afrontar sus 
dificultades. 
- Conocer en qué tipo de circunstancias consideran los socios que la figura del 
trabajador o trabajadora social de la asociación ha sido relevante para el afrontamiento de 
sus dificultades. 
 
5.- Metodología.  
El trabajo metodológico de este estudio comenzó a través de fuentes secundarias, con 
una revisión de la bibliográfica existente respecto al tema, tanto de literatura impresa 
como online. Una vez recabada una sólida base de información al respecto, se procedió a 
realizar una recogida de información mediante métodos cualitativos. La herramienta 
seleccionada para ello ha sido la entrevista. La selección de personas para ser 
entrevistadas, se ha realizado mediante muestreo no probabilístico accidental. La recogida 
de datos se ha realizado con una muestra de los socios de la Asociación de Espina Bífida 
e Hidrocefalia de Alicante, por razones de accesibilidad y proximidad, dado que el 
entrevistador realiza prácticas curriculares en dicha entidad.  
Se ha procurado tener una visión lo más amplia posible del fenómeno asociativo objeto 
de estudio, por ello, la muestra poblacional seleccionada abarca tanto a los propios 
afectados por la patología por la Espina Bífida como familiares directos, que en este caso 
han sido todas madres con un hijo o hija con Espina Bífida. Se especifica que las partes 
entrevistadas no guardaban relación de parentesco alguno. Se ha planteado realizar las 
entrevistas de esta forma dado que se entiende la problemática desde un enfoque holístico 
e integrador que contempla las distintas dimensiones de las necesidades y sistemas 
implicados en las situaciones de crisis. Esta perspectiva se ha considerado la más idónea 
puesto que desde la mirada del Trabajo Social observamos al individuo inserto en un 
contexto en el cuál interactúa y del cual se retroalimenta. El modelo ecológico de 
Bronfenbrennner (1979) engloba esta perspectiva con la representación de un conjunto 
de estructuras ambientales en diferentes niveles complementarios dentro de los cuales el 
ser humano se desenvuelve desde su nacimiento.  
Las personas con Espina Bífida participantes se han seleccionado en base a que fuesen 
mayores de edad y participasen en la actualidad de forma activa en las actividades de la 
asociación. Todos ellos residentes en la ciudad de Alicante. En cuanto a los familiares, en 
este caso las madres, se ha procurado tener una mayor variedad de testimonios, puesto 
que se entiende que son las que originalmente se asociaron al nacer su hijo o hija con 
Espina Bífida. Por lo que se ha entrevistado a una persona fundadora de la asociación 
(para tener constancia del surgir de la asociación), otra persona perteneciente en la 
actualidad a la junta directiva (para contar con la visión de alguien involucrado 
directamente en la asociación y, por tanto, que es buen conocedor de la situación actual 
de esta) y por último, una socia que residía en otro municipio de la provincia de Alicante 
(con el fin de ver cómo es su relación con la asociación a pesar de la distancia).  
A la hora de la realización de las entrevistas, el entrevistador en primer lugar se ha  
identificado, y después, ha procedido a  informar a la persona entrevistada sobre el tema 
de estudio y el hecho de que la participación en esta no conlleva costo alguno y tampoco 
compensación económica, sino que es voluntaria y que puede negarse o dejar de participar 
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en cualquier momento sin dar explicaciones o recibir sanción alguna. Además, se remarcó 
que los datos facilitados serían tratados de forma anónima y que se utilizarían única y 
exclusivamente con fines académicos. Asimismo, se informó que las entrevistas iban a 
ser grabadas en formato de audio para facilitar su posterior transcripción para realizar el 
análisis de la información recogida. Una vez aclarados todos los términos para realizar la 
entrevista, y para que quedase constancia de la aceptación de los mismos, el entrevistado 
o entrevistada tenía que firmar el correspondiente consentimiento informado, el cual se 
entiende como el contrato que autoriza al entrevistador a realizar el uso y explotación de 
los datos facilitados. En los casos en los que se rechazara firmar el consentimiento 
informado, no se podía proceder a realizar la entrevista.  
Dado que se garantiza a la persona entrevistada su anonimato, en el presente estudio, 
para referenciar una parte concreta del discurso de un entrevistado o entrevistada, se ha 
utilizado un código alfanumérico que permite ubicar a la persona. Dichos códigos se han 
elaborado siguiendo la siguiente estructura: primero se indica el número de entrevista 
según el orden en la que se ha efectuado, por lo tanto la primera entrevista realizada, 
vendrá marcada por E1, la segunda con E2, y así sucesivamente. Después se indica el 
sexo de la persona entrevistada, por lo que si es un hombre pondrá la letra ``H´´ y si es 
una mujer la ``M´´. Y para finalizar, se indica si la persona entrevistada es una persona 
con Espina Bífida (EB) o si bien es un progenitor (PG).  
 
Las entrevistas han tenido tres grandes bloques temáticos, los cuales se encuentran 
estrechamente relacionados con los objetivos del presente estudio. En el primer bloque, 
se han preguntado aspectos relacionados con el descubrimiento y la motivación para 
involucrarse en la asociación. El segundo bloque temático de la entrevista se centró en 
los beneficios que consideran los socios que tienen dentro de esta organización. Y el 
último bloque iba dirigido exclusivamente en la atención social de la organización, y por 
consiguiente en la figura de la trabajadora social de la asociación.  
 
Una vez recogidos todos los datos necesarios y transcriptos todos los discursos de las 
personas entrevistadas, se procedió a analizar la información y, posteriormente, a realizar 
una discusión de los resultados que permitiese la extracción de conclusiones de cómo 
desde las asociaciones se puede ayudar a los socios a afrontar las situaciones de crisis, 
haciendo especial hincapié en cómo lo aborda el o la profesional del Trabajo Social que 
desempeña sus funciones dentro de esta organización. 
 
6.- Resultados.  
A través de las entrevistas realizadas a madres y a los propios afectados por Espina 
Bífida asociados en la ciudad de Alicante, se ha extraído la siguiente información de 
relevancia para el presente estudio. A continuación, se va a analizar dicha información 
haciendo uso de fragmentos de las transcripciones de las entrevistas realizadas para 
apoyar la argumentación. Para mantener el anonimato de los entrevistados nos 
referiremos a ellos bajo un código alfanumérico tal y como se especifica en el apartado 
de metodología.  
Como indica E3-M-PG, ``puede que haga cuarenta años´´ de la fundación de la 
asociación, la cual por aquel entonces se llamaba Asociación de Padres e Hijos Espina 
Bífida de Alicante [A.P.H.E.B.A]. E3-M-PG nos cuenta que esta asociación se fundó 
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``porque no sabíamos nada de esta enfermedad. Entonces cuando nació mi hija […] en 
Alicante, pues esto no se conocía. Y nos dijeron que la dejásemos sin operar hasta que 
ella falleciera. Estas fueron las palabras de los médicos de aquí. […] Y entonces fuimos 
a Valencia […] y a los dos días la operaron. Entonces cuando volvimos a Alicante, […] 
encontrábamos muchos problemas para escolarizarlos, para todo, y es cuando se decidió 
hacer la asociación y eso, pues la unión hace la fuerza […] por eso formamos la 
asociación. Entonces el señor Ripoll, trabajaba en la residencia y nos ayudaban médicos 
pues… urólogos, pediatras, el traumatólogo, de todo lo que ellos necesitaban. Teníamos 
médicos que nos daban las charlas, ya te digo gratuitas, y lo pusimos en el periódico que 
formamos esa asociación, y en esa época pues se ve que nacieron bastantes niños y 
desgraciadamente se fue ampliando. […] Nos ayudaron muchísimo, porque salíamos de 
allí [la asociación] los sábados después de la reunión, salíamos con una tranquilidad, 
porque veíamos pues que había posibilidades, de que no era tan negro como nos lo 
habían puesto, y poder ayudar también a otros padres que estaban en las mismas 
condiciones que nosotros y que nadie les decía nada. Porque es que hace cuarenta años 
[…] mucha gente no sabía lo que era, mucha gente de médicos me refiero, ¡de médicos! 
ya no gente como nosotros sino de médicos. Y eso fue el formar la asociación. […] 
Éramos dieciocho o veinte familias que venían de distintas partes. […]. Éramos como 
una familia donde nos enseñaban cada semana lo que era la Espina Bífida y lo que 
teníamos que hacer.´´ La meta de la asociación cuando esta se creó, tal y como señala 
E3-M-PG era ``de ayuda a los padres. Eso era nuestro sentir cuando formamos la 
asociación. Pues que no hubiese un médico que te dijera barbaridades, que pudiesen 
integrar a los niños en un colegio, que a lo mejor los rechazaban porque no podían andar, 
entonces ya íbamos como asociación a hacer fuerza. Y esa era nuestra meta. […] 
Ayudarnos entre nosotros y luchar por nuestros hijos´´. En cuanto a las expectativas con 
las que se creó la asociación, E3-M-PG indica que ``la mayor que había era poder 
asesorar a otros padres que estaban en las mismas condiciones que nosotros habíamos 
estado y que iban dando palos de ciego por ahí´´. 
Preguntando a los padres de hijos con Espina Bífida y a los propios afectados cómo 
conocieron la asociación, todos los entrevistados señalan que por medio de terceras 
personas ya asociadas. Por ejemplo, E4-M-PG dice que la conoció ``porque mi hermana 
me habló de ella porque un compañero suyo de trabajo tenía una hija con Espina Bífida 
y era miembro de la asociación´´. E6-M-PG señala que llegó ``por medio de uno de los 
socios. Porque conocí a una de las socias, […] me habló de la asociación y aquí que me 
vine, para ver cómo iba.´´. E2-M-EB  dice que le apuntaron a la asociación ``nada más 
nacer´´ porque ``el presidente conocía a mi abuelo y se lo dijo, y mi madre se apuntó´´. 
Y E1-H-EB dice: ``la conoció mi madre antes que yo. Cuando vinimos a vivir aquí a 
Alicante preguntamos si había alguna asociación que me pudieran ayudar en el tema de 
rehabilitación y cosas de esas… y nos dijeron que había una y… por ahí la conocimos´´. 
Como curiosidad, señalar que los entrevistados que han residido una temporada fuera 
de la provincia de Alicante también han estado asociados en las asociaciones análogas de 
los municipios de destino, como es el caso de E5-H-EB, o de origen, en el caso de             
E6-M-PG. Hablando respecto este tema, E5-H-EB dice: ``estuve doce años viviendo en 
Madrid. Bueno, nací en mi pueblo. […] Me fui con seis meses a Madrid,  hasta los doce 
años.´´ Señala que se trasladó a Madrid ``porque en mi pueblo, pues no, no había medios, 
ni asociación, para tratarme a mí.´´ Y luego regresaron a Alicante ``por comodidad, 
bueno, por mi básicamente. Porque la casa ya se me quedaba pequeña, y […] mi vida 
era un poco monótona´´.  Y E6-M-PG relata que: ` `yo venía desde Madrid […] allí estaba 
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también en la asociación de Espina Bífida desde que mi hijo nació. […] Cuando mi hijo 
tenía un mes, me asocie de aquella manera, fui y hable, pero luego […] estuvo mucho 
tiempo ingresado. Cuando ya salió de alta, que podía tener ya seis o siete meses, ya nos 
hicimos socios e íbamos casi a diario a rehabilitación y terapia a la asociación´´. 
Acerca de las motivaciones para asociarse, las madres entrevistadas lo achacan sobre 
todo a la necesidad de información de cómo sobrellevar la enfermedad en su día a día. 
E4-M-PG dice que se asoció cuando su hijo con Espina Bífida tenía dos meses, y lo hizo 
``sobre todo porque te quita la cuestión de la soledad ante problemas médicos de 
envergadura. Para buscar información, para saber de recursos…´´. E6-M-PG dice: ``Yo 
me asocie por la necesidad de saber. […] Yo era una cría cuando nació y tú te encuentras 
con un problema el cual no conoces. Lo desconoces todo. Los médicos te hablan, te 
hablan de lo que es la teoría, mucho. Entonces yo tenía mucha necesidad de saber de 
verdad que va a pasar mañana. Porque entras en esa ansiedad de no vivir el hoy, sino ¿y 
mañana que va a pasar?. Y yo tenía ganas de hablar con padres, de saber otras 
experiencias, de que me contasen, de ver otros niños en la situación de mi hijo pero de 
más edad, porque  ya de médicos sales arto. Digamos que la teoría la sabes, pero no 
sabes la vivencia, lo que es el día a día, la realidad, que no tiene nada que ver. […] Ir al 
médico es una cosa más fría, es pues que te diga esta enfermedad tiene estas secuelas, 
puede pasar esto, ellos nunca se pillan los dedos. Y te van dando, pues digamos esa 
información que hace vivir un poco la enfermedad que tu hijo tiene o la discapacidad. 
Pero no te enseña en realidad a llevarla. Es decir, te enseña lo que es la enfermedad, 
pero no como llevar esa enfermedad en el ámbito de casa, y al mismo crío, y sobre todo 
a la familia, porque eso… Yo siempre he dicho que la Espina Bífida, no hay niños Espina 
Bífida, hay familias Espina Bífida. Somos todos´´. 
Mientras tanto, los propios afectados por la Espina Bífida, señalan como motivaciones 
para asociarse, aspectos como la ayuda, la rehabilitación y/o el ocio. E1-H-EB cuenta que 
lo que más le impulsa a estar asociado es que ``son gente que tienen lo mismo que yo, y 
están allí, y pueden enseñarte a hacer cosas que no sabes cómo hacerlas, o te pueden 
ayudar a buscar un trabajo el día de mañana o cualquier cosa que necesites´´. E5-H-EB  
en este sentido dice que su principal motivación es: ``tratar mi discapacidad, bueno la 
discapacidad no se trata, porque la discapacidad es para siempre pero, para eso, para 
fortalecer las piernas, los brazos, eh… para hacer fisioterapia básicamente´´. También 
señala como una de sus motivaciones las actividades de ocio, como por ejemplo los 
``campamentos de verano, que yo llevo yendo desde los seis años a todos, no me pierdo 
ni uno´´. Sin embargo, E2-M-EB dice que la motivación de su familia para asociarse era 
``tener más información de lo que era mi enfermedad porque era la primera vez que en 
mi familia había una persona con Espina Bífida. Y querían saber si podía yo hacer 
rehabilitación, para tener información de lo que es la Espina Bífida y esas cosas. […] Yo 
lo único que recuerdo es cuando mi madre me traía a rehabilitación ´´. 
Las expectativas que tenían tanto los padres como las personas con Espina Bífida, se 
corresponden en gran medida con sus motivaciones para formar parte de la asociación. 
E6-M-PG dice que ``más que nada era conocer´´, y E4-M-PG que ``sobre todo, 
información y comunicación´´.  E2-M-EB tenía como principal expectativa conseguir: 
``manejarme mejor a la hora de andar, y a la hora de tener más fuerza en las piernas´´. 
Y en la actualidad, como participante en el Proyecto de Formación y Empleo de la 
asociación, dice que sus expectativas han cambiado y se orientan a ``tener un trabajo, ya 
que ahora la cosa esta difícil y más para nosotros que nos cierran más las puertas´´. Y 
E1-H-EB, que también es participante en dicho proyecto, indica que sus expectativas al 
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respecto van encaminadas a ``poder empezar a trabajar en algún sitio, que la asociación 
pudiese hablar con alguien para  que nosotros tuviéramos un empleo o algo. Y claro, que 
la asociación se pusiera en contacto con otras empresas o con algún trabajo´´.  
Al fin de al cabo, una asociación, tal como dice E6-M-PG: ``se convierte en una 
agencia de servicios. Yo te doy un servicio, y tú me das lo de la asociación´´, pero 
teniendo siempre en cuenta que ``lo que hay que hacer es trabajar por y para la persona 
afectada´´. Preguntando a los entrevistados acerca de los servicios y/o recursos que ofrece 
la asociación, es llamativo que la mayoría de los entrevistados indiquen que no son muy 
conocedores de estos, ya que conforme han ido creciendo niños y niñas con Espina Bífida, 
estos y sus familiares se han ido desvinculando de las actividades y los servicios de la 
asociación. Por ejemplo, E4-M-PG dice que: ``cuando eran niños sí que teníamos una 
relación más directa. Ahora no, aunque estemos en contacto, también por esto, por temas 
laborales y de estudios. Pero, ya no es tan directa la relación como cuando era más 
pequeño. […] Íbamos a la asociación a la fiesta de reyes, a las colonias que organizaban 
las reuniones de verano, a las salidas en grupo, también se acercó a Alicante para ir al 
cine o este tipo de ocio. Y también algunos cursillos, algunas charlas que han dado en la 
asociación. Hemos ido a la última… hará un año o así, de salud sexual´´. Y E1-H-EB 
declara que: ``vine al principio de pequeño y luego ya deje de venir´´,  pero pasado los 
años volvió a participar en las actividades de la asociación porque ``hablaron allí en la 
asociación de que iban a intentar hacer como un empleo para nosotros, y ya pues empecé 
a ir, a ver lo que se podía hacer y lo que no´´. En esta misma línea, E2-M-EB nos cuenta 
que: ``antes hacía rehabilitación. Pero a mí ahora, esto [haciendo referencia al Proyecto 
de Formación y Empleo]. Yo no participo ni en las excursiones ni nada, yo estoy aquí en 
la asociación por lo del proyecto´´. Dice que este proyecto le ha sido de utilidad, además 
de para adquirir experiencia laboral, para`` despejarme, no estar todo el día en casa 
encerrada. Porque entre semana cada uno lleva su vida. Y quedarme en mi casa pues es 
un poco aburrimiento. Y pensar y no pensar, estar ahí todo el día pensando que no me 
llaman de ningún sitio, que no voy a  tener nunca trabajo, que eso sí que lo he pensado. 
Me ha servido para airearme y conocer gente nueva´´. Por lo que han relatado los 
entrevistados, se puede deducir que los servicios y recursos ofrecidos por la asociación 
están básicamente orientados a los más pequeños, lo cual favorece que conforme vayan 
creciendo estos niños, sus familias se vayan desvinculando de la asociación, aunque sigan 
siendo socios de esta. Parece ser que la asociación se ha hecho consciente de este hecho 
y ha comenzado a evolucionar para dar respuesta a las necesidades de los afectados de 
Espina Bífida más adultos. Evidencia de ello es el Proyecto de Formación y Empleo que 
está llevando actualmente la asociación con sus socios más jóvenes que están 
desempleados. Pero aún se tiene que avanzar más en este sentido, tal y como ha expresado 
E6-M-PG: ``yo creo que ahora mismo se necesita un trabajo con los adultos […] porque 
están en sus casas, y además, tenemos que entender que no es lo mismo la Espina Bífida 
hoy en día que hace cuarenta años. […] Ni los padres son los mismos, ni estaban igual 
de preparados, ni había las mismas cosas. Por lo tanto, esos chicos Espina Bífida, están 
mucho más limitados que los que están naciendo ahora mismo. […] Por cosas de la vida, 
siempre se trabaja más con los más pequeños que con los más mayores, y ahora mismo 
digamos que, en su casa, hay muchísima gente ya adulta con Espina Bífida porque no 
tienen una manera de por ejemplo irse al cine. […] Entonces, ¿qué hace falta?, pues 
ahora mismo yo veo que los colegios tienen rehabilitación, de hecho, se trata porque hay 
un equipo de orientación en casi todos los colegios. Eh, por lo tanto, ¿quiénes están más 
desvalidos? los adultos. Los jóvenes que no tienen empleo, y los adultos que ya no tienen 
ni siquiera la expectativa de conseguir un empleo´´. Al respecto E4-M-PG señala como 
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aspecto susceptible de mejora dentro de la asociación que ``debería incidirse más en 
formación y ayudar a buscar empleo […] porque lo normal es que cuando los niños son 
pequeños, los padres tienden a asociarse para ver como… el empuje, de a ver cómo lo 
sacan adelante, pero luego los niños crecen, y es mi caso, que están en inferioridad de 
condiciones muy claramente respecto a los demás, porque los empresarios siempre se 
retraen al ver a alguien con problemas, y entonces incidir en la formación y en la 
búsqueda de empleo, en ayudar a buscar trabajo, yo creo que sería muy interesante´´. 
Otro aspecto susceptible de mejora, como señala E5-H-EB, es el referido a la falta de 
actividades de ocio. Dice que ``ya llevamos tiempo sin lo que es ocio´´.  Le gustaría 
retomar actividades como ``a lo mejor un sábado a la bolera, otro sábado al cine…´´ y 
propone ``montar quizás un equipo de baloncesto´´. Asimismo, E1-H-EB  también dice 
que ``pondría más deportes adaptados´´. Además, E5-H-EB propone que ``para 
próximos campamentos o para algún campamento ir a algún sitio donde haya quizás 
algún otro campamento que nos podamos juntar, porque ya que somos siempre los 
mismos, y ya nos conocemos todos, pues para conocer a otra gente´´. Es decir, esta 
persona sugiere que se deberían realizar más actividades que acercasen a las personas con 
diversidad funcional a aquellas personas sin discapacidad, lo cual sería muy positivo para 
normalizar en mayor medida su situación y ampliar sus redes sociales.  
A pesar de todos estos aspectos que consideran los socios entrevistados que se podrían 
mejorar en el seno de la asociación, están muy bien valorados los servicios y/o recursos 
que existen en la actualidad, todos ellos son considerados indispensables y necesarios. En 
general, lo que es la asociación en sí y el propio hecho de asociarse tienen buena estima 
entre los propios socios. E6-M-PG  dice: ` `yo creo que asociarse es bueno para todo. […] 
Uno solo, es decir, una persona como entidad propia sola no hace nada, y lo que nueve 
el mundo son las ideas, y las ideas se mueven intercambiándolas y tirando de ellas, y una 
persona sola no puede, necesita ser cuantas más mejor. Porque lo que no se le ocurre a 
uno se le ocurre a otro, entonces el trabajo que se hace es mucho más fácil, mucho más 
positivo, y se lleva a delante mucho mejor. […] A la hora de tener un problema de una 
persona, de venir un socio y decir, tengo este tipo de problema, y estamos todos para 
apoyarlo, buscar soluciones, para buscar ayuda, un modo de salir adelante.  Yo creo que 
una asociación es vital sobre todo cuando hay un problema, lo es cuando no lo hay, por 
lo tanto, cuando hay una patología todavía más´´. E1-H-EB afirma que: ``la asociación 
me ha ayudado bastante. Mucho en el tema laboral, en salida de algún campamento, de 
salir a jornadas. […] A salir, salir de Alicante por lo menos, […] en lo laboral que 
también nos han puesto la tiendecita solidaria en la que estamos ahora nosotros. Y la 
verdad es que, por lo menos, siempre que yo he necesitado algo, siempre me han 
ayudado´´. E2-M-EB valora positivamente el estar asociada ya que ``me informo de 
cosas, de a lo mejor subvenciones que pueden  dar a mis familiares por tener una persona 
con discapacidad, o no sé. Son informaciones que a lo mejor si no estás apuntado en la 
asociación no te enteras´´. También se valora en gran medida dentro de la asociación el 
trato cercano, por ejemplo E1-H-EB dice: ``yo a la asociación la veo como que somos 
una familia, nos ayudamos en muchas cosas´´ y E3-M-PG también menciona este hecho 
diciendo que en la asociación ``hicimos como una familia´´. Por todo ello, todos los 
entrevistados recomendarían a personas con Espina Bífida que se asociarán, es más, E4-
M-PG lo amplía el rango diciendo que ``recomendaría que las personas que tuvieran un 
problema similar se asociaran´´.  
Preguntando a los entrevistados cuáles serían las funciones que a su entender tendría 
la asociación, dice E5-H-EB que para él la asociación tiene una función sociabilizadora, 
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ya que durante la entrevista afirmó que en uno de los aspectos en los que más le había 
ayudado la asociación había sido para relacionarse con otra gente. E4-M-PG afirma que  
groso modo la asociación tendría como principales funciones la movilización de recursos 
y la facilitación de información, así como respaldar a sus miembros. Sin embargo, E6-M-
PG lo generaliza más y dice que para ella una asociación tendría una función 
``reivindicativa, social, de todo tipo´´. 
 
Profundizando en la figura del profesional del Trabajo Social dentro de la asociación, 
se observa que no existe una idea clara entre los socios de cuáles son sus funciones, pero 
las relacionan siempre con la ayuda. Se destaca también las funciones de ofrecer 
información y orientación, así como que es un/a profesional que siempre les ha apoyado 
de forma incondicional. Por otro lado, algunas de las personas entrevistadas asemejan al 
trabajador/a social con otros profesionales, como el auxiliar administrativo, ya que 
gestiona recursos, o un psicólogo, puesto que ofrece su ayuda para resolver los problemas 
planteados por los socios. E3-M-PG manifestaba no conocer mucho las funciones de la 
trabajadora social de la asociación, pero que se imaginaba que sería ``como todas las 
trabajadoras sociales, ayudar a los afectados, yo creo que sí, que la labor de la 
trabajadora social será pues buscar cosas por ahí para poder… la integración de los 
niños en el colegio. Las ayudas que pueda necesitar en el mismo colegio. La 
rehabilitación. […] Para superar barreras arquitectónicas que hay. Las ayudas que 
puedan haber. Claro, sí, las subvenciones, todo´´. E1-H-EB dice que ``lo que hace una 
asistenta social, la verdad, yo me imagino que será el ayudarte en cualquier problema 
que tengas o duda. […] Yo la primera vez que le avisé fue cuando empecé a ir a la 
asociación, que me entere que estaba lo de la prestación esta del RAI [Renta Activa de 
Inserción], y yo no sabía cómo pedirla y hable con la asociación y me dijeron  cómo tenía 
que hacerlo. Incluso me acompañaron a pedirla. Y ya luego me han ido ayudando 
sucesivamente con el tema de lo laboral, que hasta el día de hoy nos están respaldando 
bastante bien. […] Siempre nos han ayudado a lo que hemos pedido, por lo menos a mí´´. 
E2-M-EB destaca del profesional del Trabajo Social, entre sus múltiples funciones, la de 
orientación. Para ella, este profesional ``intenta ayudarnos en la búsqueda de empleo, de 
si tenemos algún problema familiar… se lo podemos contar y ella [la trabajadora social] 
nos puede aconsejar que hacer o que no hacer, […] también nos lo puede intentar 
facilitar ir a los sitios que tenemos que ir, […] yo pienso que sirve para muchas cosas. 
[…] Tiene varias funciones: subvenciones, si tiene que citarse con algún padre para 
explicarle lo que es la asociación, etc. […] Yo la comparo con psicólogas porque vas y 
le cuentas tus cosas y trata de ayudarte, es esencial en una asociación de lo que sea´´. 
E4-M-PG manifiesta que el papel de un trabajador/a en una asociación para ella 
fundamentalmente es el de ``comunicar sobre todos los temas que puedan interesar, 
especialmente comunicarlo a los afectados, sobre todo en temas más de tipo de derechos 
o de ayudas. […] De información y de colaboración frente a dificultades´´, para ella la 
trabajadora social de la asociación ha sido un apoyo, sobre todo para informarse, dice que 
``es la persona, para mí, que esta con los datos en la mano, que sabe. Los demás quieren 
ir para un lado, los cargos directivos pues gestionan y marcan hacia dónde va la cosa, 
pero yo creo que el trabajo más de día a día, de eso, lo hace la trabajadora social y los 
auxiliares administrativos´´. E6-M-PG va más allá y expresa que, para ella, la trabajadora 
social de la asociación ``me ha ayudado, para mí lo más importante escucharme. Fíjate 
lo que te digo, escucharme. Cuando yo me siento agobiada por algo. Porque cada edad 
tiene un problema, hay problemas que se pueden solucionar, con rehabilitación, con tal 
con cual… pero hay problemas que sencillamente te tienen que ayudar escuchándote y 
viendo las cosas desde fuera. Y me ha ayudado en eso. Me ha ayudado muchísimo. Y 
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luego claro, en papeleos mucho también. Cuando fui a un CRMF [Centros de 
Recuperación de Personas con Discapacidad Física] ella me lo preparó todo. […] Y la 
cercanía. Cuando una persona es parte de algo, es importante. […] Yo siempre digo que 
nunca perdáis la cercanía y la empatía. Tú no puedes ser solo un profesional, tienes que 
ser parte de la asociación. Yo no sé si en lo público, en el organismo público, serán de 
otra manera, pero cuando estás en una asociación tienes que ser parte de ella. Es muy 
importante la cercanía, que tú puedas tener esa confianza y que formes parte, creo que 
es muy importante. Yo creo que los que hacéis las prácticas en una asociación, es lo que 
más os tenéis que quedar. Papeles, con un libro vais a poder rellenar montones, pero lo 
que os tiene que quedar siempre es la cercanía, el ser uno más, el sentir que podéis llegar, 
el cariño de los socios, el cómo nos ayudáis, el sentir que ellos se sienten seguros a 
vuestro lado. Por eso te digo que para mí sois vitales en ese sentido. La tranquilidad que 
dais en muchas ocasiones´´. 
De los discursos de las personas entrevistadas se extrae que el trabajador/a social es 
considerada una figura necesaria dentro una asociación, y, es más, E3-M-PG lo amplia 
afirmando que ``en la asociación y en muchos sitios, en hospitales y en muchos sitios, yo 
creo que sí, que tiene una labor muy importante´´. Para E6-M-PG es considerado un 
profesional ` `vital, aquí yo creo que es el alma. […] Nosotros tenemos ideas como padres, 
pero vosotros [los/las trabajadores sociales] tenéis las herramientas y el saber cómo hacer 
las cosas. […] Yo creo que la asociación, sin el asistente social, no sería lo mismo. Creo, 
ya te digo que para mí, es una parte muy muy importante, porque es lo que nos une. A 
ver, un socio, que encima es un padre, porque esto es una asociación de padres se podría 
decir. Los padres somos muy, ¿cómo te diría?, muy peligrosos. Primero está el TÚ, tú 
hijo, tú problema, y lo tuyo es lo más importante. Es que no te lo puedes separar  por 
mucho que quieras. Entonces está el trabajador social, que es el que pone un poco de 
cordura. Es el que encamina esas ideas porque cuando empezáis, tampoco sabéis las 
necesidades reales que tiene una asociación o un colectivo. Eso os lo tenemos que decir 
nosotros. Pero luego vosotros tenéis que recoger el testigo y hacerlo posible´´. 
 
7.- Discusión de resultados.  
Las Asociaciones de Espina Bífida en España, como señala Mercedes Montoya (2009), 
comenzaron a crearse por grupos pequeños de padres que tenían hijos e hijas con dicha 
patología y no encontraban por parte de la Administración Pública la información y los 
recursos necesarios para dar respuesta a las necesidades que presentaban. Por ello se dice 
que son más bien asociaciones de padres, ya que la mayoría de socios afectados por la 
patología entran a formar parte de la asociación generalmente a los pocos meses de nacer, 
y por consiguiente, son meramente receptores pasivos de servicios, siendo por lo tanto 
los socios reales sus familiares. 
A través de las entrevistas realizadas se ha podido constatar dicha afirmación, ya que 
el surgir de la asociación, así como muchas de las motivaciones para asociarse por parte 
de las familias afectadas son debidas sobre todo por la falta de información y/o algún 
servicio o recursos que ayudase a los padres a afrontar la nueva situación que se les 
presentaba al nacer su hijo o hija con Espina Bífida. Situación que lleva aparejada a los 
padres la afloración de muchos temores y sentimientos de angustia. Esta falta de 
información, más allá de la mera teoría sobre la enfermedad, por parte de la 
administración lleva a muchos padres a asociarse a los pocos meses de nacer su hijo o 
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hija con Espina Bífida para obtener orientación y asesoramiento acerca de cómo afrontar 
el día a día. E6-M-PG expresa muy bien este hecho cuando dice ``yo me asocie por la 
necesidad de saber. […] tú te encuentras con un problema el cual no conoces. Los 
médicos te hablan, te hablan de lo que es la teoría. Entonces yo tenía mucha necesidad 
de saber de verdad que va a pasar mañana. Porque entras en esa ansiedad de no vivir el 
hoy, sino ¿y mañana que va a pasar?. Y yo tenía ganas de hablar con padres, de saber 
otras experiencias, de que me contasen, de ver otros niños en la situación de mi hijo´´.  
Dicha información que requieren los padres tiene que darse por parte de profesionales 
así como por otros padres en la misma situación como mejores conocedores de esta. Estos 
últimos tienen un papel terapéutico también muy significativo en este sentido, ya que, 
como indican Adelina Miralles y Plácida Martín (2009), una de las estrategias más 
utilizadas para llevar mejor la situación es el contacto con otras familias que vivan 
semejantes circunstancias. De ahí que E3-M-PG haya dicho en la entrevista que el fin de 
la asociación en su surgir era ``asesorar a otros padres que estaban en las mismas 
condiciones que nosotros habíamos estado y que iban dando palos de ciego por ahí´´. 
Esto refuerza la afirmación de Antonio Ariño (2004) de que este tipo de asociaciones se 
crearon por familiares de las personas afectadas como redes de ayuda mutua.  
Además de servir la asociación como red de ayuda mutua, para los propios afectados 
por la Espina Bífida también tiene una función muy importante la rehabilitación dentro 
de la asociación. Por ello los entrevistados afectados por la patología señalan la 
rehabilitación como principal motivación para permanecer asociados cuando son 
pequeños, por ejemplo, E5-H-EB dice que él se asoció ``para hacer fisioterapia 
básicamente´´. Y otros solo recuerdan haber acudido a la asociación para este propósito, 
como por ejemplo E2-M-EB cuando dice que`` yo lo único que recuerdo es cuando mi 
madre me traía a rehabilitación´´. Este aspecto reafirma el argumento de Jiménez Lara 
(2007) de que en estas organizaciones es fundamental la línea de actuación conforme al 
paradigma de la rehabilitación. 
No es de extrañar este hecho dado que, por lo general, los menores con diversidad 
funcional suelen precisar de más servicios que los adultos. Y esto se ha visto reflejado en 
los discursos de los entrevistados, por ejemplo, cuando E6-M-PG decía que ``siempre se 
trabaja más con los más pequeños que con los más mayores´´. Al respecto, los 
entrevistados apuntaban que es necesario realizar un trabajo con los afectados por Espina 
Bífida más adultos. Este trabajo ya se ha comenzado a realizar con jóvenes desempleados, 
los cuales según Eduardo Díaz (2008), están expuestos a una doble situación de exclusión, 
dado que están sujetos a su discapacidad y, además son desempleados.  
Resaltar que estos jóvenes decían en sus discursos que se desvincularon de la 
asociación conforme iban creciendo y no necesitaban sesiones de rehabilitación, pero que 
dado el Proyecto de Formación y Empleo creado recientemente por la asociación han 
vuelto a participar en esta activamente. En este sentido queda reflejado, tal como dice 
Luis Miñano y Silvia Martínez (2011), el carácter utilitarista de asociarse, es decir, para 
utilizar la asociación como un medio para acceder a determinados servicios o actividades, 
en un primer lugar es este caso para lo referido sobre todo a actividades de rehabilitación 
y ocio, y ya posteriormente, cuando son más mayores, se podría decir en este caso que 
por la información y la formación.  
Además de ese aspecto susceptible de mejora dentro la asociación según han apuntado 
los entrevistados, también se ha señalado el deseo de potenciar las actividades de ocio. Y 
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hacerlo además procurando la interacción de personas con diversidad funcional y 
personas sin discapacidad. Está propuesta surgió de E5-H-EB cuando dijo que le gustaría 
``para algún campamento ir a algún sitio donde allá quizás algún otro campamento que 
nos podamos juntar, porque ya que somos siempre los mismos, y ya nos conocemos todos, 
pues para conocer a otra gente´´. En este sentido Miguel ángel Consuegra (2009) afirma 
que las actividades que se realizan con personas con diversidad funcional han de evitar 
convertirse en guetos para este colectivo, por lo que se ha de potenciar que participen 
personas con discapacidad y personas sin discapacidad para que de esta forma estas 
actividades faciliten la integración y la normalización deseada, puesto que cuantas más 
actividades de este tipo se realicen, más preparados estarán los unos y los otros para 
convivir. Esta idea podría ser, según Eduardo Díaz (2008), muy beneficiosa para 
posicionar al colectivo en una efectiva realidad inclusiva.  
Adelina Miralles y Plácida Martín (2009) afirman que la discapacidad afecta tanto a la 
persona con Espina Bífida como a su familia. Ello queda bien reflejado en la frase de E6-
M-PG que dice así: ``no hay niños Espina Bífida, hay familias Espina Bífida. Somos 
todos´´. Y es verdad que afecta a todo el sistema familiar, Miguel Ángel Consuegra 
(2009) dice que el mismo nacimiento de una persona con Espina Bífida supone cambiar 
todos los planteamientos en torno a la vida familiar existentes. Por ejemplo, uno de los 
casos más evidentes que se puede encontrar entre las personas entrevistadas es el de       
E5-H-EB el cual señaló que su familia se trasladó a Madrid cuando él apenas tenía seis 
meses con el fin de que recibiera atención especializada que no existía en su municipio 
de origen.  
Estos cambios suponen para el sistema familiar, tal y como diría María José Escartín 
y Esperanza Suárez (1994), un acontecimiento vital estresante. Y ante estas situaciones,  
Joel Caseiro, Tânia Gonçalves y Mª Isabel Malheiro (2013) señalan la importancia de la 
existencia de un sistema de soporte adecuado que apoye a la familia en los momentos de 
crisis. Ese soporte podría ser la asociación, ya que como señala Javier Rubio (2008), una 
asociación se convierte en una importante red social formada por un conjunto de personas 
con una problemática común que potencia la capacidad de sus miembros para actuar y 
satisfacer sus propias necesidades de forma coordinada en beneficio mutuo. E6-M-PG 
expresa esta idea de una asociación como una fuente de apoyo para superar las 
adversidades cuando dice que en esta ``a la hora de tener un problema de una persona, 
de venir un socio y decir, tengo este tipo de problema, y estamos todos para apoyarlo, 
buscar soluciones, para buscar ayuda, un modo de salir adelante´´.  
Dichos acontecimientos vitales estresantes, según Adelina Miralles y Plácida Martín 
(2009), son generadores de estrés en el sistema familiar, dicho estrés normalmente va 
creciendo al mismo tiempo que crece el hijo o cuanto más grave es la discapacidad. Para 
afrontarlo es vital que exista una buena comunicación entre los miembros de la familia. 
Ya que, según María José Escartín, Manuela Palomar y Esperanza Suárez (1997), la 
comunicación, junto con los roles y las normas o reglas, son vitales para mantener la 
estructura relacional de la familia. Decimos que es vital esta estructura, ya que, tal y como 
señala Javier Rubio (2008), la familia constituye el primer y el principal recurso de 
cuidado y soporte social de las personas. Y a esto, María José Escartín, Manuela Palomar 
y Esperanza Suárez (1997) añadirían que la familia es el primer punto de referencia para 
la sociabilización del niño o niña, puesto que a través de mecanismos de imitación, el 
menor realiza el aprendizaje de la conducta y el desarrollo del pensamiento, es decir, el 
modelaje de su personalidad. Por ello, como indica Miguel Ángel Consuegra (2009), las 
familias de hijos con Espina Bífida, o cualquier otra discapacidad, tienen que aceptar 
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desde el primer momento al niño o niña tal y como es, con sus limitaciones y sus 
posibilidades. Y que en todo momento se ha de mantener y trasmitir una actitud valiente 
y optimista por parte de toda la familia para facilitar la superación de las crisis de la forma 
menos traumática. 
Sin embargo, siempre habrá situaciones que pueden llevar al sistema familiar a percibir 
su situación como crítica o desbordante, generando tensiones y estrés en todo el sistema, 
y precise de ayuda externa para afrontar dicha situación. En este sentido, las asociaciones 
pueden ser de gran ayuda, ya que pueden facilitar herramientas de afrontamiento que 
pueden ayudar a mitigar considerablemente la sobrecarga y eviten que se acaben 
generando conflictos familiares. Por ello, Javier Rubio (2008) afirma que podríamos 
entender a las asociaciones como un recurso polivalente con una finalidad funcional e 
instrumental, donde el componente relacional y emocional tiene gran relevancia para las 
personas que participan activamente en ella. Este componente afectivo, por lo que se ha 
podido comprobar en la realización de las entrevistas, es bastante significativo, por ello 
se han hecho hincapié en conceptos como la cercanía o la comparación de los miembros 
de la asociación con una gran familia, como por ejemplo E1-H-EB cuando dice: ``yo a la 
asociación la veo como que somos una familia, nos ayudamos en muchas cosas´´.  
Pero dicha cercanía no es referida únicamente entre los miembros de la asociación, 
sino que también engloba al conjunto de profesionales de esta. Esta es vital sobre todo en 
cuanto a la figura del trabajador o trabajadora social, ya que este profesional, tal y como 
indican Armando Pí, Aída Sánchez, Miriam Miranda y Anay Sánchez (2012), realiza un 
acompañamiento afectivo a las personas y familias en los momentos de adversidad. Y no 
solo en los momentos de adversidad sino que, como señalan María José Escartín, Manuela 
Palomar y Esperanza Suárez (1997), ha de mantenerse en todo momento esa cercanía con 
la otra persona como base para crear un clima de confianza que permita formar alianzas. 
E6-M-PG expresa muy bien este aspecto en su discurso cuando destaca en el o la 
profesional del Trabajo Social la cercanía y la empatía, además del sentido de pertenencia 
del profesional a la organización y el compromiso por la causa. Sus palabras textuales 
hacia dichos profesionales dicen tal que así: ` `Tú no puedes ser solo un profesional, tienes 
que ser parte de la asociación. Es muy importante la cercanía, que tú puedas tener esa 
confianza y que formes parte´´.  
 
 Adentrándonos en las funciones que tienen los y las profesionales del Trabajo Social, 
se ha observado que no existe una idea suficientemente clara entre los entrevistados de 
cuáles son sus funciones dentro de una asociación, pero se relacionan con la ayuda a las 
personas. Entre las funciones más comunes señaladas por Mercedes Montoya (2009) se 
destaca sobre todo la función de informar y/o asesorar, así como la resolución de dudas y 
la divulgación de temas de interés para los afectados. También es frecuente que se asocie 
a este profesional con la realización de trámites. A modo de ejemplo, varias de estas 
funciones las recoge E1-H-EB cuando dice que el trabajador/a social procura ``ayudarte 
en cualquier problema que tengas o duda. […] Yo la primera vez que le avise fue cuando 
empecé a ir a la asociación, que me entere que estaba lo de la prestación esta del RAI 
[Renta Activa de Inserción], y yo no sabía cómo pedirla y hable con la asociación y me 
dijeron cómo tenía que hacerlo. Incluso me acompañaron a pedirla´´. Esta persona señala 
la función del acompañamiento, la cual no es especialmente reconocida pero que se da en 
la práctica profesional y tiene una gran importancia. 
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Otras funciones del trabajador o trabajadora social que han salido a la luz por parte de 
las personas entrevistadas son algunas señaladas por Javier Rubio (2008), que a parte de 
la información y el apoyo individual y familiar, también señalaba la función de la 
búsqueda de financiación, la cual los/las entrevistados/as han achacado especialmente a 
la tramitación de subvenciones. Así como a la función de la canalización de intereses 
entre los socios, ya que como decía E6-M-PG, cada socio se mueve según sus propios 
intereses, pero el trabajador/a social ha de ser conocedor de todos esos intereses y ha de 
procurar mediar para conseguir un equilibrio que permita conseguir el máximo beneficio 
para la mayoría. Además, también vinculado a este aspecto, Armando Pí, Aída Sánchez, 
Miriam Miranda y Anay Sánchez (2012) afirman que los trabajadores y trabajadoras 
sociales actúan como mediadores facilitando las relaciones interpersonales e 
interinstitucionales. Por ello, Maite Ibarreta (1991) dice que la posición del trabajador/a 
social en la asociación es la de ser el enlace entre la situación planteada y la realidad 
social. Por lo que el profesional debe de estar en contacto constante con las partes 
implicadas y ha de apoyarlas para buscar conjuntamente soluciones que lleven a cambios 
positivos para ambos. 
 Para ejercer todas estas funciones, es muy importante la escucha activa por parte del 
trabajador y trabajadora social. Además, la escucha, como indica Belén Gisbert (1999), 
es una necesidad que pueden tener los usuarios y que no suelen demandar explícitamente, 
pero que es muy importante satisfacerla. La escucha en si es ya intervención, puesto que 
permite a la persona expresar sus sentimientos y emociones y por lo tanto desahogar esa 
ansiedad y expresar sus temores que le ha generado una determinada situación. Esta 
necesidad la ha expresado E6-M-PG cuando decía que para ella la trabajadora social de 
la asociación ``me ha ayudado, para mí lo más importante escucharme. Fíjate lo que te 
digo, escucharme. Cuando yo me siento agobiada por algo. Porque cada edad tiene un 
problema, hay problemas que se pueden solucionar, con rehabilitación, con tal con 
cual… pero hay problemas que sencillamente te tienen que ayudar escuchándote y viendo 
las cosas desde fuera´´.   
  
8.- Conclusiones y propuestas. 
Toda la información presentada en los apartados anteriores evidencia la existencia de 
multitud de beneficios del asociacionismo de personas con Espina Bífida para ayudar a 
estos y a sus familiares a afrontar las distintas situaciones de crisis que pueden atravesar 
a lo largo de su vida derivadas por dicha patología. Como conclusiones generales de todo 
lo expuesto anteriormente podríamos resaltar: 
- Las asociaciones de personas con Espina Bífida se crearon por padres de hijos e hijas 
con dicha patología que no encontraban por parte de la Administración Pública la 
información y/o recursos suficientes. Por lo que se crearon con el fin de servir a los 
propios padres como un recurso de ayuda mutua, pero que tienen beneficios para todo el 
sistema familiar, ya que todos los miembros de la familia están implicados en la 
asociación de forma directa o indirecta. 
- Los padres y madres que forman parte de la asociación tienden a asociarse a los pocos 
meses de nacer su hijo o hija con Espina Bífida motivados por la necesidad de saber más 
acerca de cómo sobrellevar la enfermedad en su día a día. Es decir, con el fin de disponer 
de más información respecto la enfermedad. Así como por la necesidad de mantener 
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contacto con otros padres y madres en situaciones similares que les puedan orientar o 
aconsejar en base a sus propias experiencias.  
- Los propios afectados por la Espina Bífida señalan como principal motivación para 
asociarse la rehabilitación, a la cual se le añaden otros aspectos como la ayuda mutua y 
las actividades de ocio.  
- La mayoría de los socios han conocido la existencia de la asociación por medio de 
terceras personas ya asociadas. Por lo que se podría decir que los propios socios son los 
principales agentes que dan a conocer la asociación.  
- Los servicios y recursos ofrecidos por la asociación están básicamente orientados a 
los más pequeños, lo cual favorece que conforme vayan creciendo estos niños y niñas, 
estos y sus familias se vayan desvinculando de la asociación, aunque sigan siendo socios 
de esta. Por ello, se requiere que la asociación incentive la participación de los socios más 
adultos a través de servicios adecuados a sus necesidades  e intereses. 
- La importancia de una asociación de personas con Espina Bífida radica en el apoyo 
mutuo de sus miembros, en sentirse comprendidos y apoyados en situaciones difíciles que 
son compartidas por otros, en no sentirse tan aislados y perdidos en los diferentes 
acontecimientos que van sucediéndose a lo largo de sus ciclos vitales. Es el ``trato 
humano´´ y la cercanía lo que más se valora en una asociación, aparte de los servicios que 
ofrece esta.  
- Los socios tienen una buena apreciación en cuanto a la asociación, señalando que le 
ha resultado de gran utilidad para la superación de situaciones adversas. Destacan 
aspectos de ella como la unión, la cercanía, el sentido de pertenencia y la ayuda mutua 
entre personas con problemas similares. Por ello, es comparada la asociación con una 
gran familia y sus miembros recomiendan asociarse para ser más ``fuertes´´.  
- Las asociaciones abarcan una amplia variedad de funciones, entre ellas sus miembros 
destacan la de sociabilización, movilización de recursos, facilitación de información de 
interés, apoyo, canalización de intereses, etc. 
- Los socios consideran vital la figura de trabajador o trabajadora social dentro de la 
asociación, a pesar de no discernir claramente sus funciones dentro de esta. Sin embargo, 
vinculan al profesional con las funciones de ayuda.  
- Los entrevistados y entrevistadas señalan que el o la profesional del Trabajo Social 
en la asociación les ha ayudado a superar situaciones de dificultad, sobre todo mediante 
la facilitación de información, el asesoramiento u orientación, mediación, ayuda para 
realizar trámites y, especialmente, mediante la escucha activa. 
- El trabajador o trabajadora social ha de acompañar a las personas en sus respectivos 
procesos, anticiparse a las necesidades o problemas, proponer diversas alternativas, 
facilitar el proceso, empoderar, dinamizar, etc. Y para ello, es importante que el 
profesional no pierda la ilusión de poder aspirar a algo más, ha de estar comprometido 
con las personas con las que trabaja y ha de sentirse parte de la propia asociación donde 
desarrolla su ejercicio profesional. 
- Los trabajadores y trabajadoras sociales que desempeñen su función en asociaciones 
tienen que tener una alta capacidad de relación personal, así como una amplia 
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comprensión de los procesos vitales y de comportamiento humano, en este caso, 
especializado sobre las personas con Espina Bífida. 
- El contacto con personas que tienen o han tenido situaciones de dificultad similares 
tiene un efecto terapéutico que ayuda a afrontar las diferentes crisis que se presentan a lo 
largo del ciclo vital, y el trabajador o trabajadora social de una asociación ha de ser 
consciente de este hecho y servirse de ello en sus intervenciones para ayudar a la persona 
usuaria. Pero siempre manteniendo la individualización del caso. 
 
 
Además de estas conclusiones, los socios que han participado en el estudio proponen 
a la asociación los siguientes aspectos susceptibles de mejora: 
- Reactivar las actividades de ocio que paulatinamente han ido desapareciendo por 
diferentes causas. Pero se ha de potenciar de manera que estas se realicen teniendo en 
cuenta los intereses de la mayoría de los participantes y procurando que participen 
personas con discapacidad y sin discapacidad de edades semejantes, con el fin de que 
sean actividades integradoras. Con ello se fortalecerían las redes sociales y se reduciría el 
aislamiento social de muchos de los afectados por la patología, los cuales aprenderían a 
desenvolverse con más soltura en el mundo real, alejado de la sobreprotección que 
muchos padres ejercen sobre sus hijos, y favoreciendo al mismo tiempo un respiro a la 
familia.  
- Otra de las propuestas que ha surgido con la realización de las entrevistas, es la 
incorporación de más actividades enfocadas a la búsqueda de empleo y/o la formación de 
los y las jóvenes con Espina Bífida, ya que es un colectivo que presentan especiales 
dificultades para acceder al mundo laboral, y por consiguiente, para emanciparse.  
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